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La Paciente: Actitudes

a. Estructuracion del Expediente Médico:

Cada institucion de salud que visite tendra su propia historia médica
sobre su caso. Aunque su plan terapéutico se discute entre las personas
del equipo médico en las reuniones multidisciplinarias, no siempre ocurre
asi, por lo que resulta adecuado que tenga sus propios expedientes
completos y actualizados, con la debida informacién sobre su atencién
médica durante el proceso de diagndstico, tratamiento y seguimiento del
cancer de mama, que permita brindarle la informacién precisa a cada
médico tratante. De esta manera, usted se involucra con un rol activo con

la debida informacion de su enfermedad y se garantiza recibir la mejor

atencién posible.
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Los médicos que forman parte de su equipo deben:

Contar con todos los resultados de sus analisis y biopsias.
Tener acceso inmediato a sus imagenes. Su médico tratante debe
ver las imagenes, ya que comparacion de los resultados a lo largo
del tiempo constituye una parte esencial en la planificacién del
tratamiento. Es por ello que usted debe contar con el respaldo
fisico de todas las imagenes mamarias que se haya realizado.
Estos archivos, tanto los recientes como los antiguos deben estar
almacenados en el centro donde se las realizé. Si cambia de
Institucidon Médica debe solicitar todos sus registros de imagenes
mamarias, las cuales le podrian ser entregadas en forma de placas
o en formato digital, esto es, en un CD o DVD en lugar de copias
impresas. Las copias impresas de sus imagenes mamarias, no
constituyen la forma mas adecuada para evaluar alguna
alteracién en la mama. Asegurese que le entreguen los archivos
completos. Recuerde que son suyos y tiene derechos sobre ellos.
Disponer del resumen clinico de todos sus procedimientos. Trate
de llevar su propio expediente médico donde figuren las pautas
del tratamiento sistémico y del tratamiento local, esto le permite
continuar su tratamiento para el cancer de mama en cualquier
lugar. Por lo tanto, debe tener a su alcance:

v' Una copia del Informe de Anatomia Patolégica de |la Biopsia y

el Informe de Anatomia Patoldgica de la Cirugia.
v' Si se sometid a una Cirugia, una copia del Informe Quirurgico
y la una copia del Resumen de Egreso o del Alta Médica.

v' Si se ha sometido a Radioterapia, una copia del Resumen o

Ficha de su Tratamiento.
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v' Si recibié Quimioterapia, la Ficha de Tratamiento, es decir la
lista de medicamentos que ha recibido (esquemas), con las
dosis y fechas de inicio y culminacion.

v Haga un directorio con el nombre de todos sus médicos,

especialistas y su forma de contacto.

La recopilacion de estos detalles durante o poco después del
tratamiento puede ser mas facil que tratar de obtenerlos en algun
momento posterior. Usted forma parte integral de su equipo de atencidén
médica, por lo que usted debe acudir de manera cabal a sus citas,

cumplir con rigor el tratamiento y notificar sobre cualquier efecto

colateral o inquietud que tenga.
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La Paciente y su Entorno

La complejidad del cambio de vida debido a la enfermedad puede resultar

agobiante, tanto para la paciente como para su entorno. La enfermedad no debe

entenderse como un hecho aislado, sino como una serie de multiples e

interconectadas capas de transiciones psicosociales, por lo que debe comprender

cual es el impacto que este cambio tiene en la forma de relacionarse con su

familia en general y con su pareja e hijos en particular. De esta manera usted

podra desarrollar e implementar estrategias para mantener un ambiente

saludable y establecer relaciones sélidas que le sirvan de soporte para afrontar

sus desafios.

a.

Impacto Sobre la Familia

La familia constituye la primera linea de apoyo en pacientes con cancer,
sobre todo en nuestro entorno cultural. Los miembros del nucleo familiar
se ven directamente afectados por las presiones relacionadas con el
cancer y, a menudo, estan solos para comprender la enfermedad, el
tratamiento y sus efectos colaterales. Igualmente, desconocen cémo
ayudar en el manejo de la paciente, cdmo interpretar correctamente sus
sintomas y codmo mantener el equilibrio en el hogar. La enfermedad
causa una disrupcidon en la familia creando miedo; incertidumbre;
alteracion en los planes de vida; horarios y rutinas; y cambios en la forma
de comunicacién, incluso en las familias altamente funcionales. La
tensién puede producir en el nucleo familiar efectos fisicos y psicoldgicos
en sus miembros. Durante este periodo se hace necesario producir

arreglos en la dindmica familiar, que permitan:

e Entender el proceso dentro del contexto familiar y no sélo en el
ambito del paciente.
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e Reconocer los puntos débiles o de factores desestabilizadores que
cada miembro del nucleo familiar experimenta durante Ia
adaptacién a la enfermedad.

e Establecer el balance entre la vida en familia y la enfermedad.

i. Impacto Sobre la Pareja

Si esta casada o vive en pareja, el conyuge o la pareja sera su
cuidador primario, aun cuando ellos reciben poca o ninguna
preparacion y son consumidos con la responsabilidad de asistirla con
sus actividades de la vida diaria, administracion de medicamentos,
cuidados fisicos, soporte emocional, transporte y manejo del hogar.
Generalmente, dentro de esta nueva realidad las parejas no saben

como responder de manera adecuada a las necesidades y

requerimientos de las pacientes.

@3]
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La relacién paciente-pareja se convierte en una relacién de
interdependencia, ya que ambos lidian con las demandas del cancer.
Comparten la misma casa, los mismos recursos y confian uno en el
otro para el soporte emocional y logistico en el hogar. Los patrones
de la relacién que existian pueden intensificarse después del
diagndéstico de cancer mama. La pareja teme por la salud de la
paciente, y se inquieta por lo que sucedera en el futuro. Ademas, le
preocupa que la paciente no pueda realizar las tareas habituales en el
hogar, trabajar, cuidar de los hijos, en general mantener la
cotidianidad, por lo que frecuentemente asume sus

responsabilidades.

La pareja tiene un numero de necesidades que deben ser
enfocadas por ella, para mantener su propio bienestar emocional,
evitando la sobrecarga del cuidador; y poder proporcionar el cuidado
efectivo a la paciente. Es por ello, que deben establecerse nuevas

formas de estar juntos, ya que las demandas relacionadas con el
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tratamiento distraen por completo a la convivencia, esto debe
enfocarse como parte de un marco de competencias que reduzcan
las tensiones maritales, las dificultades en la comunicacién, e impidan

la desestabilizacion de la relacion.

Generalmente, las parejas tratan de afrontar la enfermedad a
través de la busqueda activa de informacién y frecuentemente
inician las busquedas por diferentes vias sobretodo el internet y las
redes sociales. La informacién le permite sentirse en control, y
sentirse mucho mejor preparadas para afrontar lo que la paciente
pueda experimentar. Es necesario, obtener informacién adecuada
con respecto al diagndstico, tratamiento, seguimiento del cancer de
mama, el final de la vida, asi como los posibles efectos secundarios
que se experimentaran. Numerosas estrategias pueden ser
respaldadas para la busqueda de informacioén y la mas recomendable
es asistir a las consultas con usted, llevando una lista de preguntas. Si
tienen alguna duda, deben preguntarle directamente al médico. De
igual manera el profesional de salud es el actor mas adecuado para

guiarlos durante el proceso de la enfermedad.

Impacto Sobre los Hijos

En los casos de familias con hijos, generalmente los padres estan
emocionalmente exhaustos para apoyar a sus hijos de la manera que
quisieran. La principal preocupacién de la paciente es responder a las
necesidades emocionales de los hijos. A esto se suma, la falta de
habilidades para compartir informacién sobre su enfermedad con sus
hijos. A los nifos hablarles honestamente los ayuda a sentirse

seguros, ya que a la final ellos se dan cuenta de sus cambios fisicos y

de la disminucién del nivel de energia, asi como de sus visitas al
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hospital. Se les debe explicar cémo el plan de tratamiento afectara su

vida diaria. Deles confianza de expresar y compartir sus sentimientos.
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El disefio de estrategias para mitigar el efecto en los hijos debe

estar planificado de acuerdo a la edad del nino:

e Lactantes e Infantes: Los nifos a esta edad no tienen la capacidad
de entender la idea de cancer. Son frecuentemente afectados por
los cambios de las rutinas de los padres para cubrir el tratamiento y
pueden reaccionar a este cambio siendo mas dificil o rebeldes a la
hora de comer o dormir. Organicese con la persona que los cuida
con el fin de mantener la consistencia en los horarios de las siestas,
comidas, bafos y de dormir para minimizar la inestabilidad en el
nino.

e Preescolares: Se benefician de escuchar una explicacidon directa y
simple para definir la enfermedad, el lugar del cuerpo en que se
encuentra y como la trataran. Debe dejar claro que nada de lo que
ellos hicieron causé la enfermedad; si esto no ocurre ellos son
capaces de hacer su propia explicacién sobre la causa que la
produjo. Explicarle al nifo el nombre de la enfermedad, el
tratamiento y los cambios esperados en la rutina de la familia,
ayudara a su adaptacion. Puede expresarle que los medicamentos
contra el cadncer son muy potentes y que los efectos secundarios
prueban que estan trabajando en su cuerpo. Digale que es posible
gue se sienta triste, irritada o cansada, pero que no es culpa de
ellos que se sienta asi. Siempre hagale saber que cuando tiene que
salir de casa para ir al hospital o al consultorio del médico no lo
abandona.

e Escolares: Algunos ninos a esta edad podran haber escuchado
sobre la enfermedad, pero tienen una creencia errénea respecto a

la causa o el curso, muchos pueden creer que es una enfermedad

contagiosa. Manifestaciones somaticas tales como dolor de cabeza
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o dolor de estdbmago son expresiones frecuentes de estrés en ninos
de esta edad. Mantener la normalidad de la rutina lo mas posible
ayudara al nifno a sentirse seguro. Los familiares deben
involucrarlos en actividades, como paseos, por lo que trate de
conservar en lo posible sus rutinas habituales. Hagale saber que es
posible que a veces no pueda llevarlos a la escuela o a sus
actividades especiales, jugar con ellos o prepararles la comida, ni
tampoco pueda abrazarlos por un tiempo, por lo que posiblemente
familiares y otras personas de confianza podrian ayudarle hasta
qgue se recupere. Mantenga los limites de costumbre, ya que en
ocasiones los padres pueden sentirse tentados a consentirlos y
sobreprotegerlos, no obstante, si mantiene la estructura, esto
provocara que los nifos sientan mas confianza que si les conceden
privilegios o se le dan gustos especiales.

e Adolescentes: La capacidad de abstraccién del adolescente puede
interferir en la comprension tanto la situacion como el potencial
impacto de la enfermedad. Debe darsele informacién verdadera
sobre la enfermedad y tratamiento, para que no tenga que recurrir
a la busqueda por internet o redes sociales o a comentarios de
amigos en la escuela, ya que generalmente conllevan a la
desinformacion. Invitelos a que hagan preguntas. Informe de lo
gue sucede a los maestros, consejeros escolares, entrenadores y a
otras personas de confianza, ya que estos adultos pueden ayudarle

y ser un recurso de apoyo adicional.

Los padres frecuentemente imponen responsabilidades en los adolescentes
sobretodo si son nifAas, en respuesta a lo sobresaturado que ellos se encuentran
por la enfermedad, por ejemplo cuidar a sus hermanos menores, cocinar, limpiar,

pero esto no debe llevar a que asuman responsabilidades a las que no estan bien

preparados. Ellos trataran de cubrir ese vacio, por lo que debe hacerles saber que
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usted no necesita que se conviertan en los encargados de las labores domésticas.
Hagales saber que deben continuar ocupandose de sus tareas escolares, de sus
otras actividades y de compartir momentos con sus amigos, para mantener esa
sensacion de normalidad. El adolescente siente miedo de ser abandonado y
expresa su tensidon con cambios en su comportamiento, ellos necesitan expresar
como el proceso incide en su bienestar personal, por lo que en estos casos resulta
util que un familiar, amigo cercano de la familia, o incluso un consejero profesional

hable con ellos.
b. Sistema de Apoyo

La paciente una vez diagnosticada debe encontrar informacién confiable
y buscar apoyo. El soporte en las pacientes con cancer esta asociado con
la esperanza, emocionalmente el apoyo aumenta su moral, les ayuda a
mantenerse positivas aunque realistas, a ser fuertes y a expresar las
emociones, preocupaciones y miedos que sienten durante su proceso. Es
importante buscar un confidente, una persona a quien acudir, alguien con
quien pueda hablar de sus preocupaciones y miedos mas profundos,
como también de sus expectativas e ilusiones. Es posible que esa persona
sea su cényuge, su pareja, un pariente o un amigo. Si no puede hacerlo,
piense en salir del circulo habitual de familiares y amigos para buscar a
alguien con quien pueda hablar, para sobrellevar la situacién,
manteniendo su propio espacio. Esta persona puede ser: un médico o
enfermero, un trabajador social, otra paciente con diagndstico o
superviviente de cancer de mama, un lider espiritual o miembro de su
iglesia, un psicélogo u otro profesional de la salud mental. El bienestar

espiritual de los pacientes con cancer tiene un efecto positivo en su

estado de animo, y como resultado incorporan la espiritualidad y la fé
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como una forma para compartir sus pensamientos y elaborar un sentido

de esperanza.

\n
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NIVEL 1:
PROFESIONAL MEDICO
O TRABAJADOR SOCIAL

NIVEL 2:
GRUPOS DE AYUDA.
IGLESIA

NIVEL 3:
AYUDA PERSONALIZADA
PSICOONCOLOGO,
PSIQUIATRA
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La Paciente Aspiraciones y Retos

a. La Pacientey su Actividad Laboral

Las pacientes durante su proceso aprenden a vivir el momento, lo que les
permite crecer personalmente y a su vez reducir su carga emocional.
Mantener el empleo aporta beneficios psicolégicos, econémicos y sociales
para las pacientes con cancer. Durante el tratamiento el trabajo, mejora su
bienesta, le permite la reconexién a la vida normal y le proporciona una
distraccion de la enfermedad, al mantenerse ocupada en cuerpo y mente.
Aunque la decisién de continuar trabajando durante el tratamiento es muy
personal y depende de una serie de factores, entre ellos: su situacion
financiera; la capacidad real de poder o no cubrir sus gastos médicos (para
muchas pacientes asumir el costo de su tratamiento resulta devastador para
su presupuesto familiar); lamanera como sobrelleva los tratamientos; la
aparicion de efectos secundarios; y su propia eleccion de privacidad. En
lineas generales, volver al trabajo se asocia con el regreso a las actividades
normales, a la recuperaciéon social y a la rehabilitacion después del

tratamiento del cancer.

Algunas pacientes optan por trabajar cuando estan siendo tratadas por
cancer de mama. Durante el tratamiento sistémico su capacidad para
mantener una rutina laboral normal dependera de la tolerancia a los efectos
colaterales, aunque puede producirse una interrupcién minima,
generalmente de una a dos semanas, ya que durante ese tiempo presenta
nauseas, fatiga y es propensa a infecciones. Debe tener presente que el
tiempo de recuperacion tras una mastectomia puede ser de varias semanas
(dos o tres), pero esto depende de una serie de factores, que incluyen el tipo
de mastectomia que haya tenido y si le han hecho una reconstruccién al

mismo tiempo, aunado de cémo ha sido la evolucidén durante su

postoperatorio. Durante la Radioterapia no deberia tener problemas para




_ La Paciente con Cancer de Mama Avanzado y su Proceso

trabajar, la mayoria de las personas solo experimentan fatiga leve. Su
cronograma de tratamiento generalmente es de cinco dias por semana
durante cinco a siete semanas, las sesiones suelen ser cortas. Debe tener
presente que para lograr la eficacia de la radioterapia, una vez comenzado el

tratamiento es clave mantener el cronograma de manera continua.

En el caso de las pacientes diagnosticadas con enfermedad metastasica,
el ritmo de los tratamientos suele ser mas flexible. Preguntele a su médico
qué flexibilidad tiene el cronograma y organicese en funcién de ello. Si se
mantiene en su actividad laboral, debe informar al respecto a su equipo de
salud, ellos le programaran los tratamientos en funcién de sus horarios de
trabajo; y sobretodo le aportan la informaciéon necesaria sobre los efectos
secundarios que podrian aparecer y codmo hacerles frente, ya que algunos
como la ndausea, la fatiga y falta de concentracién pueden afectar su

desempenfo laboral.

Es importante en su trabajo decidir a quién informar. Puede compartir su
condicion médica con todos sus companeros, o puede limitar la informacion
a su jefe inmediato, o a los companeros con quien comparte labores y
responsabilidades. Haga lo que considere correcto y la haga sentir cdmoda,
sobre todo si experimenta cambios en su aspecto fisico. Trate de
mantenerlos informados sobre su salud y solicite apoyo al momento de
realizar algunas actividades, asi como requerir alguna flexibilizacién en el
horario cuando no se sienta bien o necesite acudir alguna cita médica. En el
caso de las pacientes con enfermedad recurrente, pueden verse “normales”
para su empleador y companeros de trabajo, por lo que debe informarseles

que esta en tratamiento y que puede experimentar efectos colaterales tales

como, neuropatia periférica y fatiga, que no son visibles pero duraderos.
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Su reintegracién a la vida laboral es un aspecto importante del
funcionamiento social, segun Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) de la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS). En otras ocasiones, las pacientes optan por
tomarse tiempo de descanso o reposo del trabajo, que puede ser parcial o
permanente. La discapacidad a corto plazo y a largo plazo suministra un
porcentaje de los ingresos en caso que su condicion le impida trabajar. El
empleador puede conceder la discapacidad a corto plazo o reposo temporal
por un periodo determinado, en general entre 3y 6 meses. Cuando finaliza el
periodo de discapacidad a corto plazo (qQue generalmente cubre el periodo
de tratamiento), se puede solicitar la discapacidad a largo plazo o la baja del

empleo, cuando se considera la falta laboral por un periodo prolongado o

indefinido.
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b. La Pacientey su Sexualidad

La intimidad constituye una parte importante de la calidad de vida. Es
interrumpida y alterada con el diagndstico de cancer y el tratamiento. Los
cambios son definidos como alteraciones que la mujer experimenta en una o
mas fases de su respuesta sexual que le producen incomodidad o dificultad
para relacionarse intimamente. Las alteraciones mas frecuentes son la
disminucidén de la libido y el interés sexual (trastorno del deseo/excitacion); y
el dolor con la penetracién, lo que se conoce con el nombre de dispareunia.
Algunos factores pueden contribuir a la apariciéon de estas alteraciones, tal
como el efecto del tratamiento en la funcidn ovarica, los cambios en la
imagen corporal, el cansancio, las nauseas, el dolor, asi como sintomas
psicolégicos subyacentes como la depresidon y ansiedad. El grado, frecuencia
y calidad de la actividad sexual antes del diagndstico es un factor adicional
qgue debe ser tomado en cuenta en el contexto de las dificultades con la

sexualidad en pacientes con cancer.

El tratamiento de cancer de mama produce cambios, que para la paciente
son motivos de verguenza, al igual de perjudiciales en su autoestima y en su
sentido de identidad, por lo que la vulnerabilidad y el miedo son emociones

frecuente que las pacientes deben afrontar.

Los efectos de los diferentes tipos de tratamiento pueden variar pero cada
uno de ellos afecta directamente el funcionamiento sexual de la paciente.
Para las pacientes sometidas a mastectomia no sélo se afronta con la pérdida
de un dérgano sexual sino la pérdida de sensibilidad en la zona y una imagen
corporal alterada hasta en el contexto de la reconstruccidon mamaria. En estos
casos, la lenceria o ropa interior adecuada puede ser el primer paso para

minimizar el impacto inicial, y contribuir a la recuperacién progresiva de un

patrén de actividad sexual distendida, aunque tarde o temprano tendra que
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asimilar los cambios fisicos que ha experimentado y forzarse en recuperar
una imagen positiva de si misma. En lineas generales, muchas mujeres se
dejan la ropa puesta cuando van a la cama, por lo que en el caso de las
pacientes mastectomizadas, una mama reconstruida o una protesis externa,
le proporciona a su pareja una sensacidn muy parecida de consistencia y
tacto de una mama natural. Tenga presente que casi siempre la relaciones

sexuales se producen en habitaciones con la luz apagada.

Con la Quimioterapia, los sintomas tales como la fatiga, vomitos, nauseas
en la fase aguda del tratamiento afectan el deseo sexual, la capacidad de
excitarse y le dificulta la posibilidad de alcanzar el orgasmo. De igual manera,
algunos tratamientos de quimioterapia pueden provocar la caida del cabello
contribuyendo a la distorsién de la imagen corporal, lo que disminuye los
sentimientos de interaccidon sexual. Los cambios hormonales debido a la
menopausia prematura, por efecto de la quimioterapia u hormonoterapia,
provocan atrofia y sequedad vaginal que interfieren en la respuesta sexual y
causan dolor durante las relaciones (dispareunia). El dolor durante las
relaciones sexuales puede destruir el interés en el sexo, ademas de la pérdida
de la libido. Resulta I6gico que sienta que ha perdido el deseo, si ademas
emplea medicamentos que afectan negativamente la sexualidad tales como:
los antieméticos, narcéticos, los antidepresivos, los ansioliticos y los

medicamentos que inducen el sueno.

La sexualidad posterior al diagndstico y tratamiento del cancer de mama
puede llevar a un numero de miedos y preocupaciones dentro de la pareja,
por lo que se debe mantener una comunicacién abierta. Mientras se esta
lidiando con el proceso de la enfermedad, intente concentrarte en el placer

que produce el contacto fisico y el compartir, tal como quedarse dormido en

los brazos del otro, besarse, mirarse a los ojos, decirse palabras y halagos que
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se desean oir. Durante un tiempo puede intentar restarle importancia al
orgasmo, en el momento que menos piensa puede ocurrir nuevamente. El
sexo y la intimidad son eventos que deben ir recuperandose paso a paso, por

lo que necesita darse tiempo.

Si siente que no puede hacer frente a la situacién, solicite ayuda, por lo que
contemple la posibilidad de acudir a un terapeuta o a un grupo de apoyo.
Considere comenzar aportando informacién a su médico tratante, lo que no
solo le permite abordar el tema, sino que también le proporciona el tacito
permiso de discutirlo, en cualquier momento en el que usted considere
apropiado. La discusion abierta de estas cuestiones con la pareja y con el
equipo de salud puede ser beneficiosa aunque hablar de sexualidad en
nuestro medio es frecuentemente incémodo, por lo que debe darle el valor

adecuado a plantearse el tema. Para la paciente el discutir esta circunstancia

es un punto importante en su bienestar emocional.
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La informacidon en este manual no pretende ser un sustituto
de la consulta con un médico, cuyo curso de accion esta
determinado por la condiciéon de la paciente, las limitaciones
de los recursos disponibles, o los avances del conocimiento
disponibles. Las pacientes no deben ignorar el consejo
profesional, ni retrasar su busqueda, debido a la informacién
que aqui se encuentre.

Si  tiene algun comentario o
FUVEICAM sugerencia acerca de este material,

Fundacion Venezolana para puede enviar un correo a la
a Educacion e Investigacion . .. . i
direccidon fuveicam@gmail.com

\
Reservados todos los derechos. Ni la totalidad ni parte de esta

publicacion puede reproducirse, registrase o transmitirse, por
un sistema de recuperacion de informacion, en ninguna
forma ni por ningun medio, sin permiso del editor. Puede co-
municarse con nosotros a la direccion fuveicam@gmail.com
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